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Received 20 October 2010; accepted 17 March 2011AbstractIntroduction. – Therapeutic education is an integrant part of the physical medicine and rehabilitation care of persons with spinal cord injury. It is
often conducted in an empirical manner. The objective of this literature review was to evaluate the state of the art regarding the evaluations and
therapeutic education programs for persons with spinal cord injury.
Material and method. – Systematic review of the literature with Medline and Cochrane Library databases from 1966 to 2009.
Results. – The main areas of interest, for the evaluations found in the literature, focused on clinical variables, patients’ knowledge, health
behaviors, functional independence and quality of life but also psychological dimensions such as health locus of control, representations, abilities
to resolve problems and self-perceived efficacy. Ten clinical studies were retained for analysis. These clinical studies were built around various
health and educational models. An impact was highlighted on clinical variables (pressure ulcer, urinary tract infection), knowledge, quality of life
and psychological criteria (depression, self-perceived efficacy, coping and problem solving strategies).
Discussion and conclusion. – The global level of evidence on the effects of therapeutic education in persons with spinal cord injury is low because
of the number of studies and their low statistical power and requires additional studies. However, the analysis of the literature allows for discussing
the organization of therapeutic education in clinical practice.
# 2011 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
Keywords: Spinal cord injury; Spinal cord disease; Therapeutic education; Prevention; Assessment; Pressure ulcer; EmpowermentRe´sume´Introduction. – L’e´ducation the´rapeutique fait partie inte´grante de la prise en charge des personnes le´se´es me´dullaires en me´decine physique et de
re´adaptation. Elle est souvent re´alise´e de manie`re empirique. L’objectif de cette revue de la litte´rature est de faire l’e´tat de l’art concernant les
e´valuations et les programmes d’e´ducation the´rapeutique chez la personne le´se´e me´dullaire.
Mate´riel et me´thode. – Revue syste´matique de la litte´rature avec interrogation des bases de donne´es Medline et Cochrane Library de 1966 a` 2009.
Re´sultats. – Les axes d’e´valuation propose´s dans la litte´rature abordent les variables cliniques, les connaissances des patients, les comportements
de sante´, l’inde´pendance fonctionnelle et la qualite´ de vie mais e´galement des dimensions psychologiques comme le locus de controˆle de la sante´,* Corresponding author.
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construits selon diffe´rents mode`les de sante´ et e´ducatifs. Un impact a e´te´ mis en e´vidence sur les variables cliniques (escarre, infection urinaire), la
connaissance, la qualite´ de vie, et les crite`res psychologiques (de´pression, efficacite´ perc¸ue, strate´gies de coping et de re´solution de proble`me).
Discussion et conclusion. – Le niveau de preuve global des effets de l’e´ducation the´rapeutique chez la personne le´se´e me´dullaire est faible compte
tenu du nombre d’e´tude et de leur faible puissance, et ne´cessite des e´tudes comple´mentaires. L’analyse de la litte´rature permet cependant de
discuter de l’organisation de l’activite´ e´ducative en pratique clinique.
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1.1. Introduction
The development of therapeutic patient education (TPE)
proposed by the French Health Agency (HAS) is part of a policy
to improve the quality of life of patients with chronic
pathologies and controlling their related healthcare costs.
Their annual increase is estimated at 6.7%. Regarding ALD no
20 (long-term disability), the cost for the French health
insurance has been evaluated at 678 million Euros in 2008, with
5% of persons with spinal cord injury (SCI) consuming almost
32% of these resources [70]. These healthcare costs will
predictably increase in the next few years due to population
aging and higher costs correlated to advanced medical
techniques.
For several years, the population of persons with SCI has
been marked by two characteristics: on the one hand a change in
the etiological profile directly linked to the decrease in traffic
accidents and an increase in medical pathologies, and on the
other hand an increased life expectancy associated to more
aging-related complications [1]. The last numbers available
reported an incidence of 1000 new cases per year in France, and
this incidence is probably decreasing [3]. The prevalence is
unknown, but it can indirectly be estimated by the number of
ALD20 long-term disabilities reported amounting to 32 428 in
2008, i.e. 57 for 100 000, meaning a 0.7% increase compared to
2007 [58].
The clinical progression for patients with SCI can be
summed up as such: generally, persons with traumatic SCI go
through an acute phase where the objective of the medical team
is to stabilize the patient’s main vital functions and prevent
major complications correlated to immobility. Once their
clinical status has been stabilized, patients are transferred into a
specialized physical medicine and rehabilitation (PM&R) unit
proposing a therapeutic project focused on functional
rehabilitation and education. During this time period, patients
discover a new life and must learn to cope with their new
physiology. They learn to identify and manage the various
complications linked to SCI. The great majority of patients go
home after their PM&R stay [27], where they have access to
specialized therapeutic follow-up, especially neuro-urological,
more and more standardized over the years [24,64] yet patients
progressively abandon this follow-up over time [16,30]. The
rehospitalizations rate is quite high, between 15 and 25% per
year ; essentially linked to neuro-urological, skin andrespiratory complications [18]. The literature has reported
several studies on therapeutic education these past years and it
is sometimes difficult to comprehend the concepts related to
this term. We uncovered some noticeable discrepancies
between the different authors depending in part on the health
model and educational model used [25]. To simplify, we can
differentiate two health models: the biomedical model (being in
good health means not being sick) and the global model (being
in good health means physical and psychological well-being),
but also three educational models according to the set
objectives: observational (the physician makes the decision),
shared responsibility (the patient and physician set some goals
together) and self-determination (the patient sets his or her own
goals).
PM&R has been promoting an educational approach for
persons with SCI but in an empirical manner. This specificity
was recognized in 2007 by the HAS [45]. Today the issue
focuses on how to structure the educational activity within our
PM&R specialty and how to adapt it to global educational
concepts within an ever-changing economical health model.
The SOFMER put together a think tank to discuss this issue
[21], in partnership with Association francophone et inter-
nationale des groupes d’animation de la Paraple´gie (AFIGAP,
French and International Association for thinking groups on
paraplegia) and the Pre´vention, Education, Recherche, Soins,
Escarres Association (PERSE, Prevention, Education,
Research, Care, Pressure ulcers). The first objective of this
think tank was to evaluate TPE in persons with SCI through a
review of the literature.
1.2. Method
A review of the literature was done by accessing Medline
and Cochrane Library databases from 1996 to 2009. The
references of the selected articles were then analyzed and
additional articles corresponding to the inclusion criteria, but
not part of the initial search, were added. The keywords used
were ‘‘spinal cord injury/disease’’, ‘‘self care/therapeutic
education’’, ‘‘educational needs’’, ‘‘patients’ beliefs’’.
The articles mentioning evaluation tools or scales used in
clinical or fundamental studies on TPE as well as clinical
studies in the French and English language were selected, but
also literature reviews and good practice recommendations
were also used for the analysis.
The results were divided into three parts: educational results,
evaluation of the educational process and clinical studies
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specific scales on the educational process, were also reported.
The clinical studies were defined according to the patient’s
health model or educational model they were referring to.
1.3. Educational results and therapeutic contract
They way to approach PTE will depend on corresponding
health and educational models. In the biomedical model,
intuitively invested by medical professionals, educational
results often correspond to the measurement of patients’
compliance, in other terms the difference between what the
physician prescribes and what is done by the patient. In the
global model, the objective is to accompany persons with
chronic pathologies towards autonomous self-care (empower-
ment), i.e. able to take their own decisions, including which
therapeutic self-care competencies they would like to develop.
The educational report can be seen as confronting healthcare
professionals’ expectations with patients’ expectations whereas
a therapeutic contract will be what healthcare professional and
patients have decided together (objective of share responsi-
bility).
1.3.1. Educational needs seen by healthcare professionals:
biomedical challenges
For healthcare professionals the first objectives regarding
therapeutic education can be summed up into four categories:
reduce mortality, reduce morbidity following SCI, reduce the
rate of subsequent hospital stays post SCI and contribute to
quality of life improvement.
The rate of mortality in this SCI population is higher than in
the general population as evaluated by the standardized
mortality ratio (SMR) at 1.47 (95% CI 1.04–2.03) [38]. The
leading death causes are cancers, cardiovascular pathologies
and infectious pathologies. After multivariate analysis, the
main mortality risk factors (regardless of the cause) are age
(RR = 1.08, 95% CI 1.05–1.12), active smoking (RR = 3.53,
95% CI 1.27–9.79), existence of cardiac pathology (RR = 3.64,
95% CI 1.6–8.02) or diabetes (RR = 2.65, 95% CI 1.21–5.83).
SCI-correlated morbidity affects almost all organs. Pressure
ulcers [19,51] are the most common complications with a
prevalence going from 15% the first year, to almost 30% at 20
years post-SCI. Urinary tract complications come in second.
The prevalence of renal insufficiency is around 10% at 5 years
post-SCI and increases to 26% at 20 years post-SCI. The
prevalence of gallstones or kidney stones goes from 2.3% at 10
years to 9.4% at 20 years post-SCI [16]. Thromboembolitic
complications (deep venous thrombosis, pulmonary embolism)
tend to decrease along the years: from 2.6% the first year to less
than 0.5% at 20 years post-SCI. Infectious complications are
also quite common, largely dominated by urinary tract
infections, regardless of the level of injury and by lung
infections for patients with quadriplegia [28,74].
Metabolic and cardiovascular functions are also affected
[56,69]. In studies on USA cohorts, the prevalence of ischemic
heart disease is reported at around 35%, and prevalence of
diabetes estimated at 15% [5]. Furthermore, almost 66% ofpersons with SCI are either overweight or obese [61]. The
rehospitalizations rate after SCI is also a good indicator of
medical needs: it is in the order of 30% during the first year after
going home, and then levels off between 15 and 25% per
follow-up year [18]. The main causes of rehospitalization are,
in decreasing order of frequency, urogenital, skin (pressure
ulcers), respiratory and musculoskeletal (fracture or other)
disorders. Based on their knowledge of SCI complications
healthcare professionals will establish a list of objectives for the
competencies to be acquired.
1.3.2. Researching information and educational needs
expressed by patients
The needs expressed by SCI patients focus first on
information. It is essential that the themes covered during
TPE sessions meet patients’ expectations, regarding finding
answers to their questions, if we want to improve TPE results.
Several studies have reported the way chronic SCI patients
were seeking medical information. In 2002, a transversal study
by Edwards et al. [31] conducted in 14 persons with SCI listed
internet website has the most preferred, accessible source of
information (65% of the sample), followed by healthcare
professionals (35% of the sample). Another transversal study
done by Burkell et al. [15] on 207 persons with SCI reported a
need for information for 88% of these persons and in 88% of
cases this information came from multiple sources. The first
ones were human sources, represented by the specialist
physician (80%), then family physician (75%), nurses,
physiotherapists and other non-physicians (58%) as well as
other patients (57%). Internet websites only represented 35% of
the information sources. Cox et al. [22] asked 54 persons with
SCI about the greatest perceived barrier to their needs being
met. The main barriers listed were lack of limited local
specialist knowledge about SCI (81% of participants), lack of
finances (56%) and complexity of the actions required (31%).
Studies focusing on the needs expressed by chronic SCI
patients have differentiated three types of needs: the need for
help from a specialized team, need for information and need for
education (Table 1). These three types of needs bring up very
distinct themes: needs for help from a specialized team [22], they first include
medical and social issues (e.g. human, material or financial
disability aids, professional reinsertion), as well as medical
services (therapeutic education, positioning, effort retraining
program); needs for information [40] mostly for clinical trials conducted
on spinal cord and aging for persons with SCI, then medical
services (therapeutic education, effort retraining program); the themes related to patient-expressed educational needs
[20,44] are mostly medical (muscle function, bladder/bowel
disorders, pain, transit disorder and pressure ulcers) as well as
physical exercise. Weaning from smoking, alcohol or drugs
amount to less than 15% of the expressed educational needs.
Hart et al. [44] have tried to define the profiles of patients
according to the themes chosen: for example, the need for
Table 1
Main results from studies evaluating educational, information or intervention needs expressed by persons with SCI.
Cox et al.
n = 54
Gontkovsky et al.
n = 103
Collins et al.
n = 853
Hart et al.
n = 590
Type of need Intervention Information Education Education
Medical problems secondary to the SCI
Muscle function (evaluation–strengthening) – – 60 51.4
Bladder-bowel disorders – 33 54 51.1
Aging following SCI – 73 22 –
Pain 41 – 52 42.7
Spasticity – – – 38.1
Transit disorders – 39 47 35.3
Pressure ulcer 17 29 43 35
Fatigue – – – 34.8
Medication management – 23 – 34.1
Spasms 28 – – 23.1
Autonomic dysreflexia – 35 20 23
General medical problems
Sexuality 24 29 20 39.8
Stress-anxiety management – – 29 38.1
Nutrition – – 38 36
Obesity – – 10 34.8
Weaning from smoking – – 14.9
Weaning from drugs or alcohol – – 5 11.1
Existing medical programs
Clinical studies on SCI – 72 – –
Physical exercise program 46 54 33 53.1
Positioning–seating 26
Educational program 48 63 – –
Medically assisted procreation 11 29 3 23.8
Social-medical problems
Financial aids 30 66 12 –
Acquiring material 28 – 44 –
Job–employment 44 – 5 –
Home services 39 – 16 –
Transport 44 – – –
Leisure activities 33 – – –
Results are expressed in % of positive answers on the given sample
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lesion, age and history of pressure ulcers; whereas sexuality
care management was mostly relevant for young men. No study
has been conducted on this topic since then. Furthermore, no
study has evaluated the educational needs expressed by persons
in the acute SCI phase.
1.3.3. Therapeutic contract
In the literature, we did not unveil any tool for co-defining
educative objectives between patients with SCI and healthcare
professionals. However, we did find in specific healthcare
fields, some participative care approaches. For example, the
Canadian Occupational Performance Measure (COPM) has
been developed by occupational therapists as a decision-
helping tool for defining therapeutic objectives with the patient
[26,29]. It consists in a semi-structured interview asking
patients to define their level of difficulties on themes related to
functional independence and social insertion (e.g., leisure,
managing daily activities). Five themes are defined by the
patients who then evaluate, on a visual analog scale, their level
of performance and satisfaction for each theme. The psycho-metric properties of this tool were evaluated: the test–retest
reproducibility was excellent [26]. The construct validity vs.
the FIM was satisfactory [29]. As an indication, on a cohort of
200 persons with SCI, the main four themes expressed by these
persons were functional mobility for 19% (wheelchair use,
transfer), getting dressed (13%), washing up (11%) and eating
(8%) [29].
1.4. Evaluation of the educational process
This chapter sums up the core elements evaluated in clinical
or fundamental research studies exploring the therapeutic
education of persons with SCI. The scales listed are measuring
tools developed for a specific use (Table 2). Evaluating
educational results is not the primary goal of these scales, since
it requires a clinical and individualized approach.
1.4.1. Knowledge
1.4.1.1. Definition. Improving patients’ knowledge is one of
the classic objectives of this educational approach. The
hypothesis is that patients improving their knowledge on their
Table 2
Description of the various evaluation scales used in persons with SCI.
Axis/Scale Type of scale Description Validation
Knowledge
Needs Assessment
Checklist (NAC)
Self assessment questionnaire
Validated in English
SCI specific
185 items in 9 dimensions
Reproducibility: Pearson r between
0.694 and 0.904 according to the dimensions
Validity: satisfactory internal consistency
(mean Cronbach a = 0.84)
Skin Management Needs
Assessment Checklist (SMnac)
Self assessment questionnaire
Validated in English and French
SCI specific
12 items (English version)
18 items (French version)
Reproducibility: excellent (ICC = 0.90)
Validity: good internal consistency
(Cronbach a = 0.85)
Responsiveness to change: good
(during the initial stay)
Perceptions
Illness Perception Scale Self assessment questionnaire
Validated in English
Non-SCI specific
118 items in 9 dimensions
Reproducibility: unknown
Validity: satisfactory factor analysis
Responsiveness to change: unknown
Brief Illness Perception
Questionnaire
Self assessment questionnaire
Validated in English
Non-SCI specific
9 items
Reproducibility: good (Pearson r between
0.55 and 0.75)
Construct validity: very satisfactory
Responsiveness to change: unknown
Problem solving
Social Problem Solving
Inventory Revised
Self assessment questionnaire
Validated in English
Fees to pay
Non specific
70 items, 5 dimensions
Reproducibility: unknown
Validity: unknown
Responsiveness to change: unknown
Health locus of control
Multidimensional Health Locus of
Control Scale Form C
Self assessment questionnaire
Validated in English
18 items
4 dimensions
Reproducibility: according to the
dimensions: mediocre to satisfactory
Validity: satisfactory factor analysis
Responsiveness to change: unknown
Perceived self-efficacy
General Perceived Self
Efficacy Scale
Self assessment questionnaire
Validated in several languages
including in French
Non-Specific
10 items
Reproducibility: unknown
Validity: good int. consistency
(Cronbach between 0.71 and 0.91)
Responsiveness to change: unknown
Moorong self efficacy scale Self assessment questionnaire
Validated in English
SCI specific
16 items
Reproducibility: unknown
Validity: satisfactory construct validity
Responsiveness to change: unknown
Health behaviors
Health Behaviors Checklist Self assessment questionnaire
Validated in English
Non SCI specific
40 items, 4 dimensions (health behavior,
preventing risky behaviors, traffic
risk taking, substance risk taking)
Reproducibility: unknown
Validity: satisfactory construct validity,
good internal consistency
Responsiveness to change: unknown
Spinal Cord Injury
Lifestyle Scale
Self assessment questionnaire
Validated in English
SCI specific
25 items evaluating preventive behaviors
Reproducibility: unknown
Validity: good internal consistency
(Cronbach = 0.81)
Responsiveness to change: unknown
Coping
Spinal Cord Lesion
Related coping Scale
Self assessment questionnaire
Validated in English
SCI specific
12 items, 3 dimensions (acceptance,
fighting spirit and social reliance)
Reproducibility: acceptable
(kappa between 0.52 and 0.79)
Validity: moderate to good internal
consistency (Cronbach = 0.44 to 0.64)
Responsiveness to change: unknown
SCI : person with spinal cord injury.
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therapeutic compliance.
1.4.1.2. Example of scales. The Need Assessment Checklist
(NAC) [8] is a self-assessment questionnaire with 185 items
evaluating patients’ knowledge and self-care capacities in ninespecific dimensions related to chronic rehabilitation care of
persons with SCI: activity of daily life (ADL), bladder/bowel
management, transit management, mobility, wheelchair and
equipment, life in the community, coordination of care after
hospital discharge, psychology. Reproducibility, evaluated in
43 persons, is good for all dimensions (Pearson r between 0.694
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consistency was satisfactory for each dimension (mean
Cronbach a = 0.84). Construct validity was done with the
corresponding subscores of the Spinal Cord Independence
Measure (SCIM) and the Hamilton Anxiety Depression scale
(HAD), reporting satisfactory to good correlations (Pearson r
between 0.460 and 0.850). The Skin Management Needs
Assessment Checklist (SMnac) corresponds to the skin chapter
of the NAC. The validation in English of the SMnac was
conducted on 317 patients [9], and highlighted a good internal
consistency (Cronbach: 0.85), as well as a good sensitivity to
change. The test–retest reproducibility of the SMnac was
reported at 0.90 [8,47].
1.4.2. Perceptions and beliefs
1.4.2.1. Definition. The concept of perception stemmed from
cognitive sciences [73]. Meyer et al. proposed in the eighties the
self-regulation model [52], derived from the Health Belief
Model described by Rosenstock in 1966 [63]: patients build up
a cognitive and emotional perception of their illness based on
the information available to them to give it some sense and
better manage it. Five cognitive dimensions are generally
admitted: identity (name of the illness and self-perceived
severity of its symptoms), duration (acute or chronic illness),
consequences (self-perceived physical, social or economic
consequences), cause (personal ideas about the cause of the
illness) and control (opinion of the patient on his or her capacity
to act or control the illness). The sixth dimension is an
emotional one (patient’s feelings towards the illness).
1.4.2.2. Examples of scales
Two categories of scales are available: perception scales
specific to persons with SCI, and non-specific scales that have
already been used in the literature in this SCI population.
1.4.2.2.1. Non-specific scales. The Illness Perception
Questionnaire Revised [55] (IPQ-R) is a self-assessment
questionnaire evaluating the perceptions of the illness. It is
made of 118 items divided into eight different dimensions:
timeline acute/chronic, timeline cyclical, consequences, per-
sonal control, treatment control, illness consistency, emotional
representation and causal scales. These dimensions were
validated in the original factor analysis, but recently under-
mined by an exploratory factor analysis [76], which validated
some dimensions of the questionnaires (time scales), and raised
some questions on the uniformity of other dimensions such as
the causal perception scale. The questionnaire has been
validated in the English language.
The Brief Illness Perception Questionnaire [14] is a self-
assessment questionnaire with nine items (eight set items and
one open item) evaluating the same dimensions as the IPQ-R.
The test-retest reproducibility conducted on a cohort of 132
patients was good for all items (r between 0.55 and 0.75).
Construct validity was evaluated, essentially with convergence
hypotheses, on a cohort of 550 patients (132 patients with renal
insufficiency, 119 patients with diabetes and 309 patients with
asthma) with a common convergence hypothesis using the
subscales of the IPQ-R. Other hypotheses were conducted andvalidated in the various patients’ subgroups. The responsive-
ness to change is unknown. The questionnaire was validated in
the English Language.
1.4.2.2.2. Specific scales. Some qualitative studies have
focused on perception of secondary complications and their
prevention in persons with SCI.
King et al. explored the perception of pressure ulcer and its
prevention in 22 persons with SCI [48]. Four types of
perception were described: taking vigilant care: pressure ulcer is a terrifying illness to
avoid at all costs. Prevention requires non-stop vigilance; taking charge of care: pressure ulcer is an illness to be
avoided if one wants to stay healthy with a good quality of
life. Prevention is based on good material, trained healthcare
professionals and actions must be implemented as part of a
daily routine; maintaining health: pressure ulcer is a secondary objective;
the main goal is to be healthy. The relevance of prevention is
understood but not necessarily implemented; passing up care: pressure ulcer is not a problem. Prevention is
an obstacle to leading a normal life and a restriction to
freedom.
1.4.3. Problem solving
1.4.3.1. Definition. Problem solving is a notion largely used
in the areas of cognitive-behavioral therapies. D’Zurilla and
Nezu [34] described this theory as an approach to look for the
best solution possible to a given problem. The problem solving
strategies implemented by individuals are conditioned by their
perceptions of the problem, previous experiences as well as
their knowledge.
1.4.3.2. Evaluation scale. Social Problem Solving Inventory-
Revised (SPSI-R) [23] is a 70-item self-assessment ques-
tionnaire evaluating five dimensions: positive problem orienta-
tion, negative problem orientation, rational problem solving,
impulsivity/carelessness style and avoidance style. There is a
fee to use this questionnaire, giving also access to the validity
studies of the original versions. It takes 15 to 20 minutes to take
the test. There is no French version of this questionnaire. This
scale has been used by Elliott et al. [33] in a 3-year follow-up
study on a cohort of 188 persons with SCI, studying the impact
of problem solving strategies on the onset of pressure ulcers.
After a multivariate analysis, they showed that constructive
problem solving strategies (positive problem orientation,
rational problem solving) were protective and that negative
strategies (negative problem orientation, avoidance, impulsiv-
ity/carelessness style) promoted the onset of pressure ulcers.
1.4.4. Health locus of control
1.4.4.1. Definition. In psychology, locus of control is defined
by a person’s perceived control over his or her own behavior.
Health locus of control (HLC) is the way an individual
perceives the cause of his or her illness. For example, people
with an external locus of control attribute an external cause to
their illness (e.g., chance, faith, third person) whereas people
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illness.
1.4.4.2. Scales. Multidimensional Health Locus of Control
scale Form C (Form C MHLC Scale) [72] is an 18-item scale
evaluating HLC in four dimensions: internal, chance, physi-
cians and others. The test-retest reproducibility of the various
dimensions varies from 0.80 for the internal dimension to 0.40
for the ‘‘other’’ dimension. A factor analysis in 290 patients
with diabetes, pain or suffering from arthritis validated the four
dimensions. It is the only scale to have been used in persons
with SCI [17]. To our knowledge, there is only an English
version. The French version actually used does not seem to
have been validated.
1.4.5. Perceived self efficacy
1.4.5.1. Definition. Perceived self-efficacy (PSE) has stemmed
from cognitive social theories and especially the works of
Bandura [4], and has numerous applications in psychology,
health, sports or work areas. PSE corresponds to the beliefs of an
individual towards his or her capacities to perform a task or an
ensemble of tasks. The feeling of perceived self-efficacy is
correlated to measured performance and behavioral choice [65].
In the area of therapeutic education, PSE can be used to define
educational objectives [6]: dimensions with the lowest PSE
correspond a priori to dimensions where patients have the less
adapted health behaviors.
1.4.5.2. Evaluation scales. General Perceived Self efficacy
Scale is a scale initially created in the German language and
secondarily translated and published by the authors into
different languages including French [67]. The scale initially
included 20 items but was reduced to 10 items after factor
analysis. The internal consistency was satisfactory (a cronbach
between 0.71 and 0.91). Moorong Self Efficacy Scale (MSES)
was specifically developed to evaluate the perceived self-
efficacy in persons with SCI [53]. The scale includes 16 items.
Construct validity and a validating factor analysis were
conducted [54]. There is no French version.
1.4.6. Health behaviors
1.4.6.1. Definition. Behavioral Medicine is the interdisciplin-
ary field concerned with the development and integration of
behavioral, psychosocial, and biomedical science knowledge
and techniques relevant to the understanding of health and
illness, and the application of this knowledge and these
techniques to prevention, diagnosis, treatment and rehabilita-
tion [66]. Health behaviors are usually classified into risky
behavior and protective behavior (or immunogen).
1.4.6.2. Evaluation scales
Two categories of scales are differentiated: health behaviors
scales specific to persons with SCI and health behaviors scales
that are non-specific, but have already been used in the
literature for persons with SCI.
1.4.6.2.1. Non-specific scales. The Health Behaviors
Checklist (HBC) [71] is a scale made of 40 items categorizedin four dimensions: wellness behaviors, accident control
behaviors, traffic risk taking, risk taking substance. Each item
is scored using a Lickert scale from 1 (strongly disagree) to 5
(strongly agree). Reproducibility and responsiveness to change
are unknown. The internal consistency is good [71]. Construct
validity has been evaluated [13], with convergence hypotheses
using personality scales.
1.4.6.2.2. Specific scale. The Spinal Cord Injury Lifestyle
Scale (SCILS) is a self-assessment questionnaire evaluating
preventive health behaviors on 25 items [60]. Reproducibility
and responsiveness to change are unknown. Internal consis-
tency is good (Cronbach a = 0.81) and construct validity has
been explored by convergence hypothesis with advice from a
physician. A Dutch adaptation is available with 22 items, with
an equivalent internal consistency [12]. The NAC previously
described [47] also evaluates health behaviors in the various
dimensions of SCI therapeutic care.
1.4.7. Coping strategies
1.4.7.1. Definition. Coping refers to the psychological pro-
cess implemented by people to deal with stress or challenges.
Folkman and Lazarus reported in a behavioral and cognitive
approach several coping strategies [36]. The three main
strategies described were seeking information, seeking social
support and action inhibition.
1.4.7.2. Scale examples
The Spinal Cord Lesion Related Coping Scale is a scale
specifically designed to explore coping after SCI [32]. It is
made of 12 items, divided into three dimensions: acceptance,
fighting spirit and social reliance. Internal consistency goes
from moderate to good according to the dimensions (Cronbach
a between 0.44 and 0.64). The reproducibility is good (kappa
between 0.52 and 0.79). Only the English version has been
validated.
1.4.7.2.1. Non-specific scales. The Way of Coping Ques-
tionnaire (WCQ) has also been used in persons with SCI [68]
and has the advantage of having been validated in the French
language.
1.4.8. Other dimensions evaluated
Functional independence, quality of life or psychological
variables (e.g., anxiety, depression) are also found in the studies
on TPE following SCI. The main scales used were described in
a previous publication [35].
1.5. Clinical studies conducted
1.5.1. Characteristics of these clinical studies
The analysis of the literature kept 10 clinical studies
focusing on TPE following SCI (three free studies, four open,
controlled and randomized studies and three open controlled
studies) the oldest one was published in 2001 (Table 3). Most of
these clinical studies had a weak statistical power. Only three of
these studies had a cohort of more than 50 patients [34,43,59].
The studied population was made of persons with SCI in
their initial rehabilitation phase for three studies [37,50,59], in
Table 3
Clinical trials evaluating therapeutic e´ducation in persons with spinal cord injury.
Type of study
Health model
Educational mode
Population Protocol Studied criteria Results
Phillips
et al. [59]
Open RCT 111 persons
with SCI
Mean age 35 years
G1 (n = 36)
Individual education
(1/week, 5 weeks) in telemedicine.
Themes = pressure ulcer, nutrition,
bladder-bowel and transit,
psychosocial, technical aid)
G2 (n = 36)
Individual education (1/week,
5 weeks) by phone
Same themes
G3 (n = 39) control.
Depression (Center for
Epidemiologic Studies
Depression scale)
NS
Biomedical Acute phase QoL (Quality of
Well Being Scale)
S (G1 + 2
versus G3)
Compliance Follow-up during
the initial stay
and one year
post-discharge
Garber
et al. [37]
Open RCT 41 persons with SCI
age = 53
G1 (n = 20)
Thematic education (pressure ulcer):
4  1 h individual
Information booklet
Monthly phone motivational
follow-up
G2 (n = 20) = control
Pressure ulcer
Knowledge Test
(non validated)
NS
Biomedical quadri = 39%
Acute phase
Compliance Follow-up
admission-discharge
Hagglund
et al. [43]
Open controlled
non randomized
trial
60 persons with SCI
age = 39
G1 (n = 37)
6-hour educational workshop
(complications following SCI,
bower-bladder management).
Video support
G2 (n = 23)
Rate of urinary
infection in
the past 6 months
S ( p = 0.02)
Biomedical Chronic phase
Shared
responsibility
Follow-up M0-M6
May
et al. [50]
Free study 23 persons with SCI
Quadri = 30%
- Group workshops, twice a week for
8 weeks, 12 themes (function of
the spinal cord, pressure ulcer,
bladder-bowel, transit, autonomic
system, blood circulation, sexuality,
technical aids, wheelchair,
home adaptation, etc.)
Knowledge questionnaire
(29 items, non validated)
S
Biomedical Acute phase Problem solving
(Life Situation Scenario)
NS
Compliance Follow-up M0-M6 perceived importance
of the theme
no changes
Bock 2005,2009
Shake it up
project
Non randomized
control Study =
35 persons with SCI
age = 44.2
G1 (n = 17)
Group workshop over 10 days
(2/months, 5 months). Out of
hospital context. In the
morning = seminar on independence
and health, themes defined by the
patients, educational tools:
reading, discussion, role playing
Educational objectives set
individually during and after
the workshops
G2 (n = 18) = control
General perceived self
efficacy scale
FU at M6 &M12
( p = 0.007)
Global model Chronic phase
Shared
responsibility
Follow-up M0-M6-M12
Norrbrink
et al. [57]
Open Non
randomized
control Study
n = 23 persons
with SCI
Age = 53 years
G1 (n = 12)
Group workshops (20 sessions over a
10-week period), theme neurologic pain
Pain intensity
(Borg CR10 scale)
Sleep (Akerstedt)
NS
NS
Global model Chronic phase Educational sessions (e.g., physiology,
pharmacology)
QoL (Notthingham
Health Profile)
NS
Shared
responsibility
Follow-up
M0-M3-M6-M12
Behavioral therapy (coping, pain
management strategy) - relaxation,
stretching
G2 (n = 11) = control
HAD
Coping
S on depression
S
Chen
et al. [59]
Free study n = 16 persons
with SCI
BMI > 25
quadri 25%
Collective workshops over a
12-week period (1/wk)
Nutrition: knowledge, setting realistic
weight goals, exercise goals to
change behaviors
Body mass
Lipid profile
Nutritional study
S ( p = 0.0004)
NS
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Table 3 (Continued )
Type of study
Health model
Educational mode
Population Protocol Studied criteria Results
Global model Chronic phase Psychological: stress management,
relaxation, problem solving,
behavioral strategy
Physical exercise
(30 min per week)
Quantitative (kcal/D)
Qualitative
NS
Therapeutic
compliance
Follow-up
W0-W12-W24
Knowledge, nutrition
QoL (Psychological
Well Being Schedule)
S ( p = 0.001 on
saturated fats for ex)
S ( p = 0.01)
NS
Liusuwan
et al. [49]
BENEFit
Free study n = 20 persons with SCI
Obese adolescents
Collective workshops over a
1  week period (2/week)
Theme: education to physical
exercise and nutrition
Body mass
Muscle strength
NS
S ( p = 0.01)
Biomedical
model
Chronic phase Tools: interactive reading
then implementation
Suggesting, in parallel, a program
of physical exercise at home
Aerobic capacity
Lipid profile
S ( p = 0.002)
NS
Shared
responsibility
Follow-up
W0 and W16
‘‘Family’’ workshops: stress
management, problem solving,
Rintala
et al. [62]
Open randomized
control study
n = 41 persons
with SCI
G1 (n = 20)
Individual workshop
(pressure ulcer) lasting 4 h
Rate of recurrent
PU at 2 years
(33%/60%/90%
p = 0.007)
Biomedical
model
Secondary phase (Post
pressure ulcer surgery)
information booklet
Monthly motivational
phone follow-up
G2 (n = 11)
Delay between the
recurrent episodes
(19.6/10.1/10.3
p = 0.002)
Compliance
objective
quadri = 39%
2-year follow-up
Simple monthly phone follow-up
G3 (n = 10)
Mail follow-up every 3 months
Elliott and
Hurst [34]
Open randomized
control study
61 family caregivers
and 61 persons
with SCI
G1 (n = 32 family caregivers)
Education + training in problem
solving. One session a month by
videoconference during one year.
Social Problem Solving
Inventory R
S ( p < 0,05)
Global mode G2 (n = 29 family caregivers) Depression (Inventory to
diagnose depression)
S ( p < 0,05)
Self-determination
objective
Follow-up
M0-M6-M12
Education alone QoL (SF36)
Life satisfaction scale
NS
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phase for five studies. One study proposed a therapeutic
education program aimed at family caregivers helping persons
with SCI [34].
The health model was a biomedical one for six studies
[37,43,49,50,59,62], and a global one for four studies [10,11,
33,34,57]. The educational approaches developed were based
on therapeutic compliance for five studies [33,37,50,59,62],
shared responsibility for three studies [43,49,57] and self-
determination for two studies [10,11,34]. Studies based on a
health biomedical model primarily used an approach centered
on therapeutic compliance. The targeted themes were
essentially secondary complication of SCI: functions of the
spinal cord [43,50], pain [57], pressure ulcer [37,50,59,62],
bladder-bowel management [43,50,59], transit [50,59], sexu-
ality [50] but also nutrition [33,49,59] or physical activity
[33,49]. Some workshops focused on psychosocial themes
(social insertion, stress management disability benefits)
[50,59]. The two studies who had a therapeutic approachbased on self-determination did not detail the themes
determined by patients during the workshops.
1.5.2. Results analysis according to the health or
educational model
Comparative studies that used a global health model and an
educational approach based on self-determination or shared
responsibility reported a significant impact on self-perceived
efficacy [10,11], but also on depression and coping strategies
used, especially for neurological pain [57]. The study of Elliott
and Hurst [34], on family caregivers showed a significant
impact on the problem-solving capacity and depression of
family caregivers but not on their quality of life. No study has
evaluated the impact of this approach on secondary complica-
tions. Comparative studies that used a biomedical health model
and an approach based on therapeutic compliance or shared
responsibility have evaluated the impact on secondary
complications (decreased recurrence rate and longer delay
between two episodes [62], decreased rate of urinary tract
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significant [37] differences, non-validated questionnaires). No
effect was validated on depression [59] or problem-solving
capacity [50]. Phillips et al. [59] did however highlight a
significant positive impact on quality of life.
1.6. Discussion
The various articles found in the literature allowed for
analyzing the therapeutic education in persons with SCI
according to three core areas: needs expressed and biomedical
challenges, evaluation of the educational process and clinical
studies. The educational needs and biomedical challenges cross
over on some themes such as bladder-bowel disorders, skin
prevention, transit disorders or sexuality. Conversely, there are
some themes where no needs were brought up (e.g., risk of
fracture, orthopedic or cardiovascular risk) even though these
themes are highly relevant in terms of public healthcare. It is
interesting to note the differences between the needs for
information and the needs for education. The most important
information needs were related to clinical trials on the spinal
cord and aging following SCI. These themes are also interesting
for medical professionals [7]. Knowing how important internet
is in the search for information on chronic pathologies [39,42],
including SCI [15,31], it seems relevant to develop in PM&R
units some internet information search strategies, but also for
scientific societies to write and publish studies referenced on
certified websites [41].
The great psychological, cognitive and behavioral concepts
described in the educational process are the key to a better
comprehension for healthcare professionals. The scales
described were designed with a scientific objective in mind
and their role in daily TPE practice–including the educational
diagnosis - need to be determined. The educational report is an
individual approach between physicians and their patients. It is
more focused on the attitude and way to look at the patient-
physician relationship than a metrological quantitative evalua-
tion as described in this article. However, this educational
report can partly be based on these evaluations to set, with the
patient, some educational goals. Clinical studies evaluating the
impact of TPE in persons with SCI are quite recent. They were
first published 10 years ago. The analysis of the literature
brought some responses on TPE’s efficacy in persons with SCI.
Answers will probably arrive in a few years with the SCI Rehab
Project publications [2,46,75]. The goal of this US project is to
follow a multicenter cohort of persons with SCI during their
functional rehabilitation and this for up to one year following
SCI based on clinical (neurological recovery, medical
complications, functional independence), sociological (social
involvement, returning to work, quality of life) and economic
criteria (rehospitalization rate). The tested hypotheses focus on
the correlation between the above criteria and initial clinical
variable, initial sociodemographics variable and therapeutic
interventions during the rehabilitation period, including TPE.
The most appropriate time to implement TPE still needs to
be determined. The specificity of SCI requires an approach
adapted to the different care phases. During the initial stay, itseems logical to look at implementing biomedical themes (e.g.,
transit, bladder-bowel, pressure ulcer), with an educational
process mirroring the therapeutic care process. The objective at
that point would be to accompany the patients in their discovery
and understanding of the new physiology following SCI and to
initiate them to the medicosocial applications for disability
benefits taking into account the psychological processes of
accepting this disability. There is still a need to define
psychological and clinical indicators that would help determine
when appropriate to bring up biomedical and social themes
with the patient. During the chronic phase, TPE must be
targeted on the problems encountered (recurrent pressure
ulcers, recurrent urinary tract infections), with contents adapted
to the patient’s degree of expertise and teaching methods
adapted to the most common psychopathological profiles
observed. In this context, the programs found in the literature
have been developed on only one theme over several days,
usually in groups, exploiting friendly competition and
emulation. General medical themes (diabetes, being over-
weight, sedentary lifestyle) should also be explored by
healthcare professionals in the structuring of TPE programs.
We could then get out of the usual institutional TPE
programs aiming to promote health, quality of life and social
insertion. It is a facet of TPE commonly seen as part of the
classic missions of patients’ associations. The latter could then
be encouraged, in this framework, to develop their personal
therapeutic program.
1.7. Perspectives
Several PM&R centers have implemented educational
programs for persons with SCI. It seems essential to design
guidelines for good clinical practices in order to accompany
these PM&R structures. Scientific societies could also
implement partnerships with patients’ associations to provide
informative documents, regularly updated online to answer the
most frequent patients’ request (fundamental spinal cord
research for example). Regarding clinical studies, most
evaluation scales listed are not validated in the French
language. It seems necessary for evaluating TPE programs in
all the different circumstances of SCI, to validate some tools in
the French language. The issue of the right time to bring up the
main themes of TPE with the patient has not been discussed to
date, yet it is vital in implementing a strategy and optimizing
the available means. This would probably require further
exploratory qualitative studies.
1.8. Conclusion
The objective of this literature review was to describe the
state of the art regarding the therapeutic education of persons
with SCI. Patients’ expectations as well as indicators used have
been described. Clinical studies on this topic have a low level of
evidence due to their limited number and weak statistical
power. Some additional studies are necessary. An analysis of
the literature allows for bringing up the organization of
therapeutic education in clinical practice.
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2.1. Introduction
Le de´veloppement de l’e´ducation the´rapeutique du patient
(ETP) propose´ par la Haute Autorite´ de sante´ s’inscrit dans une
politique d’ame´lioration de la qualite´ de vie des patients atteints
de pathologies chroniques et de maıˆtrise des de´penses de sante´
lie´e a` celles-ci. Leur augmentation annuelle est estime´e a` 6,7 %.
Concernant l’ALD 20, le couˆt pour l’assurance maladie est
e´value´ en 2008 a` 678 millions d’euros, avec 5 % des le´se´s
me´dullaires consommant pre`s de 32 % des ressources [70].
L’augmentation de ce couˆt est pre´visible dans les anne´es a`
venir, compte tenu du vieillissement de la population et de
l’augmentation des couˆts lie´s a` la technicite´ de la me´decine.
Depuis plusieurs anne´es, la population des le´se´s me´dullaires
est marque´e par deux caracte´ristiques : d’une part, une
modification du profil e´tiologique, directement lie´e a` la
re´duction de l’accidentologie routie`re et l’augmentation des
causes me´dicales, et, d’autre part, une augmentation de
l’espe´rance de vie, qui s’accompagne d’un accroissement de
la morbidite´ lie´e au vieillissement [1]. Les derniers chiffres
connus font e´tat d’une incidence de 1000 nouveaux cas par an,
probablement en cours de diminution [3]. La pre´valence n’est
pas connue, mais peut eˆtre indirectement estime´e par le nombre
d’affection longue dure´e (ALD 20) a` 32 428 en 2008, soit
57 pour 100 000 habitants, avec une augmentation de 0,7 % par
rapport a` 2007 [58].
Le parcours clinique apre`s le´sion me´dullaire peut se re´sumer
ainsi : ge´ne´ralement, les personnes pre´sentant une le´sion
me´dullaire traumatique passent par une phase aigue¨ durant
laquelle les grandes fonctions vitales sont stabilise´es et les
principales complications lie´es a` l’immobilite´ sont pre´venues
par l’e´quipe soignante. Une fois l’e´tat clinique stabilise´, le
patient est transfe´re´ dans une unite´ de me´decine physique et de
re´adaptation (MPR) spe´cialise´e, qui propose un projet
the´rapeutique axe´ sur la re´e´ducation et re´adaptation fonction-
nelle ainsi que l’e´ducation. Durant cette pe´riode, les patients
de´couvrent une nouvelle vie, et doivent apprendre a` composer
avec une ne´ophysiologie. Ils apprennent a` connaıˆtre et a` ge´rer
les diffe´rentes complications lie´es a` la le´sion me´dullaire.
L’immense majorite´ des patients retourne vivre dans la
communaute´ apre`s ce se´jour [27], avec un suivi spe´cialise´,
notamment neuro-urologique, de plus en plus codifie´ [24,64]
mais qui est progressivement abandonne´ par les patients avec le
temps [16,30]. Le taux de rehospitalisation est notable, entre
15 et 25 % par an, essentiellement lie´ aux complications neuro-
urologiques, cutane´es, respiratoires [18].
La litte´rature a e´te´ abondante ces dernie`res anne´es
concernant l’e´ducation the´rapeutique et il est parfois difficile
de se faire une ide´e des concepts lie´s a` ce terme. On note des
divergences notables entre les diffe´rents auteurs qui de´pendent
en partie du mode`le de sante´ et du mode`le e´ducatif auxquels ils
se re´fe`rent [25]. De manie`re caricaturale, nous distinguerons
deux mode`les de sante´ : le mode`le biome´dical (eˆtre en bonne
sante´ signifie ne pas eˆtre malade) et le mode`le global (eˆtre en
bonne sante´ signifie un e´tat de bien-eˆtre physique et moral),ainsi que trois mode`les e´ducatifs selon les objectifs fixe´s :
observationnel (le me´decin de´cide), la responsabilite´ partage´e
(le patient et le me´decin fixent ensemble des objectifs) et
l’autode´termination (le patient fixe ses propres objectifs).
La MPR s’inscrit depuis longtemps mais de manie`re
empirique dans une de´marche e´ducative aupre`s des personnes
le´se´es me´dullaires. Cette particularite´ a e´te´ reconnue en
2007 par la Haute Autorite´ de sante´ [45]. L’interrogation
actuelle porte sur la structuration de l’activite´ e´ducative au sein
de notre discipline, de son adaptation aux concepts e´ducatifs
globaux, au sein d’un mode`le e´conomique de la Sante´ en pleine
mutation.
La Sofmer a mis en place un groupe de re´flexion sur cette
question [21], en partenariat avec l’Association francophone et
internationale des groupes d’animation de la paraple´gie
(Afigap) et l’association Pre´vention, e´ducation, recherche,
soins, escarres (Perse). Le premier objectif de ce groupe est de
re´aliser une mise au point sur l’ETP chez le le´se´ me´dullaire a`
travers une revue de la litte´rature.
2.2. Me´thode
Une revue de la litte´rature a e´te´ re´alise´e par interrogation des
bases de donne´es Medline et Cochrane Library pour les anne´es
1966 a` 2009. La bibliographie des articles se´lectionne´s a e´te´
explore´e et des articles supple´mentaires correspondant aux
crite`res d’inclusion mais non pre´sents dans la recherche initiale
ont e´te´ ajoute´s. Les mots cle´s utilise´s e´taient « spinal cord
injury/disease », « self care/therapeutic education », « educa-
tional needs », « patients’ beliefs ».
Les articles faisant re´fe´rence aux outils et e´chelles
d’e´valuation utilise´s dans les e´tudes cliniques ou fondamentales
sur l’ETP, ainsi que les essais cliniques en langue franc¸aise ou
anglaise ont e´te´ se´lectionne´s, ainsi que les revues de la
litte´rature et les recommandations pour la pratique ont e´te´
utilise´s pour l’analyse.
Les re´sultats ont e´te´ aborde´s en trois parties : le bilan
e´ducatif, l’e´valuation du processus e´ducatif et les essais
cliniques re´alise´s. Les concepts the´oriques sous-jacents aux
dimensions e´value´es par les e´chelles d’e´valuation du processus
e´ducatif ont e´te´ pre´cise´s. Les essais cliniques ont e´te´
caracte´rise´s en fonction du mode`le de sante´ et du mode`le
d’e´ducation du patient auxquels ils se re´fe´raient.
2.3. Le bilan e´ducatif et contrat the´rapeutique
La fac¸on d’aborder l’ETP va de´pendre des mode`les de sante´
et e´ducatif auxquels on se re´fe`re.
Dans l’approche biome´dicale, intuitivement investie par le
corps me´dical, le bilan e´ducatif correspond souvent a` la mesure
de la compliance du patient, en d’autres termes a` la diffe´rence
entre ce qui est prescrit par le me´decin et ce qui est fait par le
patient.
Dans l’approche globale, l’objectif est d’accompagner la
personne atteinte d’une maladie chronique vers l’autonomie
dans sa prise en charge (empowerment), c’est-a`-dire capable de
prendre ses propres de´cisions, y compris sur les capacite´s de
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concevoir, comme la rencontre entre ce qu’attendent les
soignants et les patients et le contrat the´rapeutique sera ce que
soignants et patients ont de´cide´, ensemble (objectif de
responsabilite´ partage´e).
2.3.1. Les besoins e´ducatifs vus par les professionnels : les
enjeux biome´dicaux
Les premiers objectifs des professionnels de sante´ vis-a`-vis
de l’e´ducation the´rapeutique peuvent se re´sumer en quatre
axes : re´duire la mortalite´ apre`s le´sion me´dullaire, ainsi que la
morbidite´ lie´e a` la le´sion me´dullaire, re´duire le taux de
rehospitalisation apre`s le´sion me´dullaire et contribuer a`
ame´liorer la qualite´ de vie.
Il existe, apre`s le´sion me´dullaire, une surmortalite´ par
rapport a` la population ge´ne´rale, e´value´e par le ratio de
mortalite´ standardise´ (SMR) a` 1,47 (95 % CI 1,04–2,03) [38].
Les principales causes de mortalite´s sont les cancers, les
pathologies cardiovasculaires, les pathologies infectieuses.
Apre`s analyse multivarie´e, les principaux facteurs de risque
de mortalite´ (toute cause confondue) sont l’aˆge (RR = 1,08,
95 % CI 1,05–1,12), le tabagisme actif (RR = 3,53, 95 % CI
1,27–9,79), la pre´sence d’une cardiopathie (RR = 3,64,
95 % CI 1,6–8,02) ou d’un diabe`te (RR = 2,65, 95 % CI
1,21–5,83).
La morbidite´ lie´e a` la le´sion me´dullaire affecte la quasi-
totalite´ des organes. Les escarres [19,51] sont les complications
les plus fre´quentes avec une pre´valence passant de 15 % la
premie`re anne´e, a` pre`s de 30 % a` 20 ans d’anciennete´
le´sionnelle. Les complications urinaires repre´sentent le second
groupe de complications. La pre´valence de l’insuffisance re´nale
est de l’ordre de 10 % a` cinq ans d’anciennete´ le´sionnelle et
augmente a` 26 % a` 20 ans d’anciennete´. La pre´valence des
calculs re´naux ou ve´sicaux symptomatiques passe de 2,3 % a`
dix ans, a` 9,4 % a` 20 ans [16]. Les complications
thromboemboliques (thrombose veineuse profonde, embolie
pulmonaire) tendent a` de´croıˆtre avec les anne´es : de 2,6 % lors
de la premie`re anne´e, a` moins de 0,5 % a` 20 ans. Les
complications infectieuses sont e´galement tre`s fre´quentes,
largement domine´es par les infections de l’appareil urinaire
quel que soit le niveau me´dullaire, et par les infections
pulmonaires chez le te´traple´gique [28,74].
Les fonctions me´taboliques et cardiovasculaires sont
e´galement affecte´es [56,69]. Dans les e´tudes de cohorte
ame´ricaines, la pre´valence des cardiopathies ische´miques est
d’environ 35 %, celle du diabe`te est estime´e a` 15 % [5], et pre`s
de 66 % des le´se´s me´dullaires sont en surpoids ou obe`ses [61].
Le taux de rehospitalisation apre`s le´sion me´dullaire est
e´galement un indicateur des besoins me´dicaux : il est de l’ordre
de 30 % durant la premie`re anne´e apre`s le retour a` domicile, pour
ensuite se stabiliser entre 15 et 25 % par anne´e de suivi [18]. Les
principales causes de rehospitalisation sont, par fre´quence
de´croissante, les causes ge´nito-urinaires, cutane´es (escarres),
respiratoires, musculosquelettique (fracture ou autre).
Le professionnel de sante´ va pouvoir s’appuyer sur la
connaissance des complications dans la pathologie me´dullaire
pour e´laborer une liste d’objectifs de compe´tences a` acque´rir.2.3.2. Recherche d’information et besoins e´ducatifs
exprime´es par les patients
Les besoins exprime´s par les patients portent en premier lieu
sur l’information. Il est primordial que les the´matiques
aborde´es durant les se´ances d’ETP re´pondent aux questions
que se posent les patients, si on veut ame´liorer les re´sultats de
l’ETP.
Plusieurs e´tudes se sont inte´resse´es a` la manie`re dont les
le´se´s me´dullaires a` la phase chronique recherchaient de
l’information me´dicale. En 2002, une enqueˆte transversale
d’Edwards et al. [31] re´alise´e chez 14 le´se´s me´dullaires
repre´sentait internet comme la premie`re source d’information
(65 % de l’e´chantillon), suivi du corps me´dical (35 % de
l’e´chantillon). Une autre e´tude transversale re´alise´e par Burkell
et al. [15] sur 207 le´se´s me´dullaires fait e´tat d’un besoin
d’information pour 88 % de l’e´chantillon, avec des sources
multiples dans 88 % des cas. Les premie`res sources sont
humaines, repre´sente´es par le spe´cialiste (80 %), puis le
ge´ne´raliste (75 %), les parame´dicaux (58 %) et les autres
malades (57 %). Internet ne repre´sente que 35 % des sources
d’information. Cox et al. [22] ont interroge´ 54 le´se´s me´dullaires
sur les freins a` l’atteinte de leurs besoins au quotidien. Les
principaux freins sont le manque de connaissance de leur
interlocuteur me´dical ou parame´dical local (81 %), le manque
de moyen financier (56 %) et la complexite´ des de´marches a`
re´aliser (31 %).
Les e´tudes s’inte´ressant aux besoins exprime´s par les
patients a` la phase chronique distinguent trois types de
besoins : les besoins d’intervention d’une e´quipe spe´cialise´e,
les besoins d’information et les besoins d’e´ducation
(Tableau 1). Ces trois types de besoins concernent des
the´matiques distinctes : les besoins d’intervention d’une e´quipe spe´cialise´e [22]
concernent en premier lieu les proble´matiques me´dicoso-
ciales (compensation humaine, mate´rielle ou financie`re du
handicap, insertion professionnelle. . .), ainsi que des services
me´dicaux (e´ducation the´rapeutique, positionnement, re-
entraıˆnement a` l’effort) ; les besoins d’information [40] concernent en tre`s large
majorite´ les essais the´rapeutiques sur la moelle e´pinie`re et le
vieillissement apre`s le´sion me´dullaire, puis les services
me´dicaux (e´ducation the´rapeutique, reentraıˆnement a`
l’effort) ; les the´matiques sur lesquelles un besoin e´ducatif [20,44] est
exprime´ sont majoritairement me´dicales (fonction muscu-
laire, troubles ve´sicosphincte´riens, douleur, trouble du
transit, escarre) ainsi que la pratique d’activite´ physique.
Le sevrage tabagique, de l’alcool ou des drogues repre´sente
moins de 15 % des besoins e´ducatifs exprime´s.
Hart et al. [44] ont tente´ de de´finir les profils des patients en
fonction des the´matiques choisies : par exemple, l’inte´reˆt pour
les escarres est croissant avec l’anciennete´ le´sionnelle, l’aˆge et
les ante´ce´dents d’escarre, alors que la prise en charge de la
sexualite´ va plutoˆt inte´resser les hommes jeunes. Aucune autre
e´tude n’a e´te´ re´alise´e en ce sens depuis.
Tableau 1
Principaux re´sultats des e´tudes e´valuant les besoins e´ducatifs, d’information ou d’intervention exprime´s par les personnes le´se´es me´dullaires.
Cox et al.
n = 54
Gontkovsky et al.
n = 103
Collins et al.
n = 853
Hart et al.
n = 590
Type de besoin Intervention Information E´ducation E´ducation
Proble`mes me´dicaux secondaire a` la le´sion
La fonction musculaire (e´valuation–renforcement) – – 60 51,4
Troubles ve´sicosphincte´riens – 33 54 51,1
Vieillissement apre`s le´sion me´dullaire – 73 22 –
Douleur 41 – 52 42,7
Spasticite´ – – – 38,1
Trouble du transit – 39 47 35,3
Escarre 17 29 43 35
Fatigue – – – 34,8
Gestion des me´dicaments – 23 – 34,1
Spasmes 28 – – 23,1
Hyperreflexie autonome – 35 20 23
Proble`mes me´dicaux ge´ne´raux
Sexualite´ 24 29 20 39,8
Gestion du stress–anxie´te´ – – 29 38,1
Nutrition – – 38 36
Obe´site´ – – 10 34,8
Sevrage tabagique – – 14,9
Sevrage drogue ou alcool – – 5 11,1
Programmes me´dicaux existants
Essai clinique sur la moelle e´pinie`re – 72 – –
Programme d’exercice physique 46 54 33 53,1
Positionnement – assise 26
Programme e´ducatif 48 63 – –
Procre´ation me´dicale assiste´e 11 29 3 23,8
Proble`mes me´dicosociaux
Aides financie`res 30 66 12 –
Acquisition de mate´riel 28 – 44 –
Travail – emploi 44 – 5 –
Services a` domicile 39 – 16 –
Transport 44 – – –
Activite´ de loisir 33 – – –
Les re´sultats sont exprime´s en % de re´ponses positives sur l’e´chantillon
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aigue¨ de la le´sion me´dullaire.
2.3.3. Le contrat the´rapeutique
Nous n’avons pas retrouve´ dans la litte´rature d’outils
permettant de co-de´finir des objectifs e´ducatifs entre patient et
soignant chez le le´se´ me´dullaire. On retrouve en revanche, dans
des domaines de sante´ pre´cis, des de´marches de soins
participatives.
Par exemple, le Canadian Occupational Performance
Measure (COPM) a e´te´ de´veloppe´ par les ergothe´rapeutes
canadiens comme un outil d’aide a` la de´cision pour e´tablir des
objectifs the´rapeutiques avec le patient [26,29]. Il s’agit d’un
entretien semi-dirige´ demandant aux patients de de´finir leur
niveau de difficulte´ sur les the`mes de l’inde´pendance
fonctionnelle, et de l’inte´gration sociale (loisir, gestion du
quotidien, etc.). Cinq the`mes sont de´finis par la personne, qui
e´value ensuite sur une e´chelle visuelle analogique son niveau de
performance et de satisfaction pour chaque the´matique. Les
proprie´te´s psychome´triques de l’outil ont e´te´ e´value´es : lareproductibilite´ test–retest est excellente [26]. La validite´ de
construit versus la MIF est satisfaisante [29]. A` titre indicatif,
sur un e´chantillon de 200 le´se´s me´dullaires, les quatre the`mes
les plus cite´s sont la mobilite´ fonctionnelle pour 19 %
(utilisation du fauteuil roulant, transfert), l’habillage (13 %), la
toilette (11 %), la prise alimentaire (8 %) [29].
2.4. E´valuation du processus e´ducatif
Ce chapitre re´sume les principaux axes e´value´s dans les
e´tudes cliniques ou fondamentales explorant l’e´ducation des
personnes le´se´es me´dullaires. Les e´chelles cite´es sont des outils
de mesure de´veloppe´s pour un usage scientifique (Tableau 2).
Elles n’ont pas pour vocation initiale l’e´tablissement d’un bilan
e´ducatif, qui est une de´marche clinique et individualise´e.
2.4.1. Connaissances
2.4.1.1. De´finition. L’ame´lioration des connaissances des
patients fait partie des objectifs classiques de la de´marche
e´ducative. L’hypothe`se est qu’une personne progressant dans
Tableau 2
Description des diffe´rentes e´chelles d’e´valuation utilise´es chez la personne le´se´e me´dullaire.
Axe/e´chelle Type d’e´chelle description Validation
Connaissance
Needs Assessment
Checklist (NAC)
Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Spe´cifique du BM
185 items en 9 domaines
Reproductibilite´ : Pearson r entre
0,694 et 0,904 selon les dimensions
Validite´ : cohe´rence interne satisfaisante
(cronbach a moyen = 0,84)
Skin Managment Needs
Assessment Checklist (SMnac)
Autoquestionnaire
Valide´ en anglais et
en franc¸ais
Spe´cifique du BM
12 items (version anglaise)
18 items (version franc¸aise)
Reproductibilite´ : excellente (ICC = 0,90)
Validite´ : cohe´rence interne bonne (cronbach a = 0,85)
Sensibilite´ au changement : bonne (lors du se´jour initial)
Repre´sentations
Illness Perception Scale Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Non spe´cifique du BM
118 items en 9 dimensions
Reproductibilite´ : inconnue
Validite´ : analyse factorielle satisfaisante
Sensibilite´ au changement : inconnue
Brief Illness Perception
Questionnaire
Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Non spe´cifique
9 items
Reproductibilite´ : bonne
(pearson r entre 0,55 et 0,75)
Validite´ : de construit tre`s satisfaisante
Sensibilite´ au changement : inconnue
Re´solution de proble`me
Social Problem Solving
Inventory Revised
Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Droit d’utilisation a` acquitter
Non spe´cifique
70 items, 5 dimensions
Reproductibilite´ : inconnue
Validite´ : inconnue
Sensibilite´ au changement : inconnue
Locus de controˆle de sante´
Multidimensional Health
Locus of Control Scale Form C
Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
18 items
4 dimensions (interne,
chance, me´decins, autres)
Reproductibilite´ : selon les dimensions :
me´diocre a` satisfaisante
Validite´ : analyse factorielle satisfaisante
Sensibilite´ au changement : inconnue
Sentiment d’efficacite´ personnelle
General Perceived Self Efficacy Scale Autoquestionnaire
Valide´ en plusieurs langues,
dont franc¸ais
Non spe´cifique
10 items
Reproductibilite´ : inconnue
Validite´ : cohe´rence interne bonne
(cronbach entre 0,71 et 0,91)
Sensibilite´ au changement : inconnue
Moorong Self efficacy scale Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Spe´cifique du BM
16 items
Reproductibilite´ : inconnue
Validite´ : de construit satisfaisante
Sensibilite´ au changement : inconnue
Comportement de sante´
Health Behaviors Checklist Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Non spe´cifique du BM
40 items, 4 dimensions
(comportement de sante´,
pre´vention des accidents,
conduite a` risque, prise de
risque avec substance)
Reproductibilite´ : inconnue
Validite´ : de construit satisfaisante,
cohe´rence interne bonne
Sensibilite´ au changement : inconnue
Spinal Cord Injury
Lifestyle Scale
Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Spe´cifique du BM
25 items e´valuant des
comportements pre´ventifs
Reproductibilite´ : inconnue
Validite´ : cohe´rence interne bonne
(Cronbach = 0,81)
Sensibilite´ au changement : inconnue
Coping
Spinal Cord Lesion
Related coping Scale
Autoquestionnaire
Valide´ en anglais
Spe´cifique du BM
12 items, 3 dimensions
(acceptation, combatif,
recherche´ de soutien social
Reproductibilite´ : acceptable
(kappa entre 0,52 et 0,79)
Validite´ : cohe´rence interne
mode´re´e a` bonne (cronbach = 0,44 a` 0,64)
Sensibilite´ au changement : inconnue
BM : blesse´ me´dullaire
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augmentera sa capacite´ d’autosoins et son observance
the´rapeutique.
2.4.1.2. Exemple d’e´chelle. Le Need Assessment Checklist
(NAC) [8] est un autoquestionnaire de 185 items e´valuant lesconnaissances et les capacite´s d’autosoins dans neufs domaines
spe´cifiques de l’accompagnement en re´e´ducation-re´adaptation
du le´se´ me´dullaire : activite´ de la vie courante, gestion
ve´sicosphincte´rienne, gestion du transit digestif, mobilite´,
fauteuil roulant et e´quipement, vie en communaute´, coordina-
tion des soins a` la sortie, psychologie. La reproductibilite´,
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dimensions (Pearson r entre 0,694 et 0,904). La validite´ e´value´e
par la mesure de la cohe´rence interne est satisfaisante pour
chaque dimension (Cronbach a moyen = 0,84). La validite´ de
construit a e´te´ re´alise´e avec les sous-scores correspondants de la
Spinal Cord Independance Measure (SCIM) et la Hamilton
Anxiety Depression scale (HAD), retrouvant des correlations
satisfaisantes a` bonnes (Pearson r entre 0,460 et 0,850). Le Skin
Management Needs Assessement Checklist (SMnac) corres-
pond au chapitre cutane´ du NAC. La validation en langue
anglaise du SMnac a e´te´ re´alise´e chez 317 patients [9] et met en
e´vidence une bonne cohe´rence interne (Cronbach : 0,85), ainsi
qu’une bonne sensibilite´ au changement. La reproductibilite´
test–retest du SMnac est de 0,90 [8,47].
2.4.2. Repre´sentations et croyances (belief)
2.4.2.1. De´finition. Le concept de repre´sentation est issu des
sciences cognitives [73]. Meyer et al. proposent dans les anne´es
1980 le mode`le d’autore´gulation (self-regulation model) [52],
de´rive´ du Health Belief Model de´crit par Rosenstock en 1966
[63] : les patients construisent une repre´sentation cognitive et
e´motionnelle de leur maladie base´e sur les informations
auxquelles ils ont acce`s afin de lui donner un sens et mieux la
ge´rer. Cinq dimensions cognitives sont ge´ne´ralement admises :
l’identite´ (le nom de la maladie et la se´ve´rite´ perc¸ue de ses
symptoˆmes), la dure´e (caracte`re aigu ou chronique), les
conse´quences (perception des conse´quences physique, sociale
ou e´conomique), la cause (ide´e personnelle de l’e´tiologie) et le
controˆle (avis du patient sur sa capacite´ a` agir sur la maladie).
La sixie`me dimension est e´motionnelle (ce que ressent le
patient face a` sa maladie).
2.4.2.2. Exemples d’e´chelle
Deux cate´gories d’e´chelle sont distingue´es : les e´chelles de
repre´sentation spe´cifiques de la personne le´se´e me´dullaire et
des e´chelles non spe´cifiques, mais de´ja` utilise´es dans la
litte´rature chez la personne le´se´e me´dullaire.
2.4.2.2.1. E´chelles non spe´cifiques. L’Illness Perception
Questionnaire Revised [55] (IPQ-R) est un autoquestionnaire
e´valuant les repre´sentations de la maladie compose´ de 118 items
re´partis en neuf cate´gories : l’e´chelle de temps aigue¨/chronique,
l’e´chelle de temps cyclique, l’e´chelle de controˆle personnel,
l’e´chelle de controˆle du traitement, l’e´chelle de conse´quence,
l’e´chelle d’e´motion et l’e´chelle d’attribution causale. Ces
dimensions ont e´te´ confirme´es dans l’analyse factorielle
originale, mais re´cemment minore´e par une analyse explo-
ratoire factorielle [76], qui a confirme´ certaines dimensions du
questionnaire (e´chelles de temps), et apporte´ des doutes sur
l’uniformite´ d’autres dimensions comme l’attribution causale.
Le questionnaire est valide´ en langue anglaise.
Le Brief Illness Perception Questionnaire [14] est un
autoquestionnaire de neuf items (huit items fixes et un item
ouvert) qui e´value les meˆmes dimensions que l’IPQ-R. La
reproductibilite´ test–retest, e´value´e sur un e´chantillon de
132 patients, est bonne pour tous les items (r entre 0,55 et 0,75).
La validite´ de construit a e´te´ e´value´e, essentiellement avec des
hypothe`ses de convergence, sur une cohorte de 550 patients(132 insuffisants re´naux, 119 diabe´tiques et 309 asthmatiques)
avec une hypothe`se commune de convergence avec les sous-
dimensions de l’IPQ-R. D’autres hypothe`ses ont e´te´ re´alise´es et
valide´es dans les diffe´rents sous-groupes de patients. La
sensibilite´ au changement n’est pas connue. Le questionnaire
est valide´ en langue anglaise.
2.4.2.2.2. E´chelles spe´cifiques. Quelques e´tudes qualita-
tives se sont inte´resse´es aux repre´sentations des complications
secondaires et a` leur pre´vention chez le le´se´ me´dullaire.
King et al. ont explore´ les repre´sentations de l’escarre et de
sa pre´vention chez 22 personnes le´se´es me´dullaires [48]. Quatre
types de perception sont de´crits : « eˆtre vigilant dans les soins » (taking vigilent care) : l’escarre
est une maladie terrifiante a` e´viter a` tout prix. La pre´vention
impose une vigilance de chaque instant ; « prendre en charge les soins » (taking charge of care) :
l’escarre est une maladie a` e´viter si l’on veut rester en bonne
sante´ et avoir une bonne qualite´ de vie. La pre´vention
s’appuie sur du bon mate´riel, du personnel forme´ et mes
actions doivent s’inclure dans la vie quotidienne ; « maintien de la sante´ » (maintaining health) : l’escarre est un
objectif secondaire ; la priorite´ est d’eˆtre en bonne sante´.
L’inte´reˆt de la pre´vention est compris mais elle n’est pas
forcement re´alise´e ; « les soins passent apre`s » ( passing up care) : l’escarre n’est
pas un proble`me. La pre´vention est une entrave a` une vie
normale et a` la liberte´.
2.4.3. Re´solution de proble`me ( problem solving)
2.4.3.1. De´finition. La re´solution de proble`me est une notion
largement employe´e dans le domaine des the´rapies cognitivo-
comportementales. D’Zurilla et Nezu [34] ont de´crit cette the´orie
comme e´tant une de´marche visant a` rechercher la meilleure
solution possible pour un proble`me donne´. Les strate´gies de
recherche de solution mises en œuvre par l’individu sont
conditionne´es par ses repre´sentations du proble`me, ses
expe´riences ante´rieures ainsi que ses connaissances.
2.4.3.2. E´chelle d’e´valuation. Social Problem Solving Inven-
tory-Revised (SPSI-R) [23] est un autoquestionnaire de 70 items
e´valuant cinq dimensions : orientation ne´gative du proble`me,
orientation positive du proble`me, strate´gie rationnelle, l’e´vite-
ment, le style agressif ou ne´gligeant. L’utilisation de ce
questionnaire ne´cessite l’acquittement de droit, qui donne
e´galement acce`s aux e´tudes de validite´ de la version originale.
Le temps de passation est de 15 a` 20 minutes. Il n’y a pas de
version franc¸aise.
Cette e´chelle a e´te´ utilise´e par Elliott et al. [33] dans un suivi
une cohorte de 188 le´se´s me´dullaires sur trois ans e´tudiant
l’impact des strate´gies de recherche de solution sur la survenue
d’une escarre. Apre`s analyse multivarie´e, ils ont de´montre´ que
les strate´gies de recherche de solution constructives (orienta-
tion positive du proble`me, strate´gie rationnelle) sont protec-
trices et que les strate´gies ne´gatives (orientation ne´gative du
proble`me, l’e´vitement, le style agressif ou ne´gligeant)
favorisent l’apparition d’escarre.
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2.4.4.1. De´finition. En psychologie, le locus de controˆle est
de´fini comme la fac¸on dont un individu juge le lien entre les
e´ve´nements et ses propres comportements. Le locus de controˆle
de la sante´ (health locus of control [HLC]) est la manie`re dont
un individu attribue les causes de sa maladie. Par exemple, les
personnes ayant un locus de controˆle externe attribuent une
raison externe a` leur maladie (hasard, fatalite´, tierce
personne. . .) alors que les personnes ayant un locus de controˆle
interne se sentent responsables de leur maladie.
2.4.4.2. E´chelles. Multidimensional Health Locus of Control
scale Form C (Form C MHLC Scale) [72] est une e´chelle de
18 items e´valuant le HLC en quatre dimensions : interne,
chance, me´decins, autres. La reproductibilite´ test–retest des
diffe´rentes dimensions varie de 0,80 pour la dimension interne,
a` 0,40 pour la dimension « autres ». Une analyse factorielle
chez 290 patients diabe´tiques, douloureux ou souffrant
d’arthrite a confirme´ les quatre dimensions pressenties. Elle
est la seule e´chelle a` avoir e´te´ utilise´e chez le le´se´ me´dullaire
[17]. A` notre connaissance, il n’existe qu’une version anglaise.
La version franc¸aise utilise´e ne semble pas valide´e.
2.4.5. Le sentiment d’efficacite´ personnelle (SEP,
perceived self-efficacy)
2.4.5.1. De´finition. Le SEP est issu des the´ories sociales
cognitives, notamment des travaux de Bandura [4], et trouve de
nombreuses applications dans la psychologie, la sante´, le sport
ou le travail. Le SEP correspond aux croyances d’un individu a`
l’e´gard de ses capacite´s a` accomplir une taˆche ou un ensemble
de taˆche. Le sentiment d’efficacite´ perc¸ue est corre´le´ a` la
performance mesure´e et au choix d’un comportement [65].
Dans le champs de l’e´ducation the´rapeutique, le SEP peut eˆtre
utilise´ pour de´finir des objectifs pe´dagogiques [6] : les
domaines pour lequel le patient a le SEP le plus bas correspond
a priori a` ceux pour lesquels ses comportements de sante´ sont
les moins adapte´s.
2.4.5.2. E´chelles d’e´valuation. General Perceived Self-effi-
cacy Scale est une e´chelle cre´e´e initialement en langue
allemande, et secondairement traduite et publie´e par les auteurs
en diffe´rentes langues dont le franc¸ais [67]. L’e´chelle e´tait
initialement compose´e de 20 items, mais a e´te´ re´duite a` dix
items apre`s analyse factorielle. La cohe´rence interne est
satisfaisante (a cronbach entre 0,71 et 0,91).
Moorong Self Efficacy Scale (MSES) a e´te´ spe´cifiquement
de´veloppe´e pour e´valuer l’efficacite´ perc¸ue chez le le´se´
me´dullaire [53]. L’e´chelle comporte 16 items. La validite´ de
construit ainsi que une analyse factorielle confirmatoire ont e´te´
re´alise´e[54]. Il n’y a pas de version franc¸aise.
2.4.6. Comportement de sante´ (health behaviors)
2.4.6.1. De´finition. La me´decine comportementale est un
champ interdisciplinaire inte´grant les sciences du comporte-
ment aux sciences me´dicales applique´es a` la Sante´, aux
maladies, et leurs applications au traitement, a` la pre´vention et
la re´e´ducation–re´adaptation [66]. Les comportements de sante´sont classiquement classe´s en comportement a` risque et
comportement protecteur (ou immunoge`ne).
2.4.6.2. E´chelles d’e´valuation
Deux cate´gories d’e´chelle sont distingue´es : les e´chelles de
comportement de sante´ spe´cifique de la personne le´se´e
me´dullaire et des e´chelles non spe´cifiques, mais de´ja` utilise´es
dans la litte´rature chez la personne le´se´e me´dullaire.
2.4.6.2.1. E´chelles non spe´cifiques. Le Health Behaviors
Checklist (HBC) [71] est un e´chelle compose´e de 40 items,
re´partis en quatre dimensions : comportements de sante´
(wellness behaviors), pre´vention des accidents (accident
control behaviors), conduite a` risque (traffic risk taking), prise
de risque avec substance (risk taking substance). Chaque item
est score´ a` l’aide d’une e´chelle de Lickert de 1 (fortement en
de´saccord) a` 5 (fortement en accord). La reproductibilite´ et la
sensibilite´ au changement sont inconnues. La cohe´rence interne
est bonne [71]. La validite´ de construit a e´te´ e´value´e [13], par
des hypothe`ses de convergence avec des e´chelles de
personnalite´.
2.4.6.2.2. E´chelles spe´cifiques. Le Spinal Cord Injury
Lifestyle Scale (SCILS) est un autoquestionnaire e´valuant
les comportements de sante´ pre´ventifs, comportant 25 items
[60]. La reproductibilite´ ainsi que la sensibilite´ au changement
est inconnue. La cohe´rence interne est bonne (Cronbach
alpha = 0,81) et la validite´ de construit a e´te´ explore´e par une
hypothe`se de convergence avec l’avis du the´rapeute. Une
adaptation hollandaise existe, en 22 items, dont la cohe´rence
interne est e´quivalente [12].
Le NAC, pre´ce´demment de´crit [47], e´value e´galement des
comportements de sante´ dans diffe´rentes dimensions de la prise
en charge du le´se´ me´dullaire.
2.4.7. Les strate´gies de coping
2.4.7.1. De´finitions. Le terme « coping » de´signe le processus
psychologique par lequel un individu s’adapte a` une situation
proble´matique ou stressante. Folkman and Lazarus ont de´crit,
dans une approche cognitive et comportementale, diffe´rentes
strate´gies de coping [36]. Les trois principales strate´gies
de´crites sont la recherche d’information, la recherche de
soutien social et l’inhibition de l’action.
2.4.7.2. Exemple d’e´chelle
2.4.7.2.1. E´chelle spe´cifique. Le Spinal Cord Lesion
Related Coping Scale est une e´chelle spe´cifiquement de´ve-
loppe´e pour explorer le coping apre`s le´sion me´dullaire [32].
Elle est compose´e de 12 items, re´partis en trois dimensions :
acceptation (acceptance), combatif ( fighting spirit) et
recherche de soutien social (social reliance). La cohe´rence
interne est mode´re´e a` bonne selon les dimensions (Cronbach
alpha entre 0,44 et 0,64). La reproductibilite´ est acceptable
(kappa entre 0,52 et 0,79). Seule la version anglaise est valide´e.
2.4.7.2.2. E´chelle non spe´cifique. Le Way of Coping
Questionnaire (WCQ) a e´galement e´te´ utilise chez le le´se´
me´dullaire [68] et pre´sente l’avantage d’eˆtre valide´ en langue
franc¸aise.
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L’inde´pendance fonctionnelle, la qualite´ de vie, ou les
variables psychologiques (anxie´te´, de´pression) sont e´galement
retrouve´es dans les e´tudes s’inte´ressant a` l’ETP apre`s le´sion
me´dullaire. Les principales e´chelles utilise´es ont e´te´ de´crites
dans une publication ante´rieure [35].
2.5. E´tudes cliniques re´alise´es
2.5.1. Caracte´ristiques des e´tudes cliniques
L’analyse de la litte´rature a retenu dix essais cliniques
s’inte´ressant a` l’ETP apre`s le´sion me´dullaire (trois essais libres,
quatre essais randomise´s controˆle´s ouverts et trois essais
controˆle´s ouverts), dont le plus ancien a e´te´ publie´ en 2001
(Tableau 3). Il s’agit d’essais de faible puissance pour la
majorite´. Seul trois essais ont une population de plus de
50 sujets [34,43,59].
La population e´tudie´e est constitue´e de le´se´s me´dullaires en
phase de re´adaptation initiale pour trois e´tudes [37,50,59], en
re´adaptation secondaire pour une e´tude [62] et en phase
ambulatoire pour cinq e´tudes. Une e´tude propose un programme
e´ducatif aux aidants familiaux de le´se´ me´dullaires [34].
Le mode`le de sante´ est biome´dical pour six e´tudes [37,43,49,
50,59,62] et global pour quatre e´tudes [10,11,33,34,57].
L’approche e´ducative de´veloppe´e est base´e sur l’observance
the´rapeutique pour cinq e´tudes [33,37,50,59,62], la respon-
sabilite´ partage´e pour trois e´tudes [43,49,57] et l’autode´termi-
nation pour deux e´tudes [10,11,34]. Les e´tudes base´es sur un
mode`le biome´dical de la sante´ utilisent majoritairement une
approche axe´e sur l’observance the´rapeutique.
Les the´matiques cible´es sont essentiellement des complica-
tions secondaires a` la le´sion me´dullaire : les fonctions de la
moelle e´pinie`re [43,50], la douleur [57], l’escarre [37,50,
59,62], la gestion ve´sicosphincte´rienne [43,50,59], le transit
digestif [50,59], la sexualite´ [50] et e´galement la nutrition
[33,49,59] ou l’activite´ physique [33,49]. Certains ateliers
abordent des the´matiques plutoˆt psychosociales (inte´gration
sociale, gestion stress, compensation handicap) [50,59]. Les
deux essais ayant une approche e´ducative base´e sur l’auto-
de´termination n’ont pas pre´cise´ les the´matiques de´termine´es
par les patients lors des ateliers.
2.5.2. Analyse des re´sultats en fonction du mode`le de sante´
ou e´ducatif
Les e´tudes comparatives ayant utilise´ un mode`le de sante´
global et une approche e´ducative base´e sur l’autode´termination
ou la responsabilite´ partage´e font e´tat d’un effet significatif sur
le sentiment d’efficacite´ perc¸ue [10,11], mais e´galement sur la
de´pression et les strate´gies de coping utilise´es, notamment dans
la douleur neurologique [57]. L’e´tude d’Elliott et Hurst [34], sur
l’aidant familial, montre un effet significatif sur la capacite´ de
re´solution de proble`me et la de´pression des aidants, mais pas
sur leur qualite´ de vie. Aucune e´tude n’a e´value´ l’impact de
cette approche sur les complications secondaires.
Les e´tudes comparatives ayant utilise´ un mode`le biome´dical
de sante´ et une approche base´e sur l’observance the´rapeutique
ou la responsabilite´ partage´e ont e´value´ l’effet sur certainescomplications secondaires (re´duction du taux et de´lai de
re´cidive d’escarre [62], re´duction du taux d’infection urinaire
[43]), sur la connaissance des patients (diffe´rence significative
[50] et non significative [37], questionnaires non valide´s). Il n’a
pas e´te´ prouve´ d’effet sur la de´pression [59] ou la capacite´ de
re´solution de proble`me [50]. Phillips et al. [59] ont en revanche
mis en e´vidence un effet significativement positif sur la qualite´
de vie.
2.6. Discussion
Les diffe´rents articles retrouve´s dans la litte´rature nous ont
permis d’analyser l’e´ducation the´rapeutique chez le le´se´
me´dullaire selon trois axes : besoins exprime´s et enjeux
biome´dicaux, l’e´valuation du processus e´ducatif et les essais
cliniques.
Les besoins e´ducatifs et les enjeux biome´dicaux se
rejoignent sur certains the`mes, comme les troubles ve´sico-
sphincteriens, la pre´vention cutane´e, les troubles du transit ou la
sexualite´. En revanche, il existe des the´matiques pour lesquelles
aucun besoin n’est e´voque´ (risque fracturaire, risque orthope´-
dique ou cardiovasculaire, par exemple), alors qu’il s’agit de
the´matiques importantes en termes de sante´ publique.
Il est inte´ressant de noter les diffe´rences entre besoin
d’information et besoin d’e´ducation. Les besoins d’information
les plus importants concernent les essais the´rapeutiques sur la
moelle e´pinie`re et le vieillissement avec une le´sion me´dullaire.
Il s’agit de the´matiques inte´ressant e´galement le milieu me´dical
[7]. Connaissant la place d’internet dans la recherche
d’information dans les pathologies chroniques [39,42], dont
le le´se´ me´dullaire [15,31], il paraıˆt utile de de´velopper dans les
unite´s SSR les strate´gies de recherche d’information sur
internet, mais e´galement que les socie´te´s savantes re´alisent des
e´crits d’information re´fe´rence´s sur des sites be´ne´ficiant d’une
certification [41].
Les grands concepts psychologiques, cognitifs et compor-
tementaux de´crits dans le processus e´ducatif sont une cle´ de
compre´hension importante pour les the´rapeutes. Les e´chelles
de´crites ont e´te´ mises au point dans un objectif scientifique, et
leur place dans la pratique de l’ETP au quotidien – dont le
diagnostic e´ducatif – reste a` de´finir. Le bilan e´ducatif est une
de´marche individuelle, entre un the´rapeute et un patient. Il
s’agit d’avantage d’une posture et d’une manie`re d’aborder la
relation soignant–soigne´ que d’une e´valuation quantitative
me´trologique telle qu’elle est de´crite dans cet article. En
revanche, le bilan e´ducatif peut s’appuyer en partie sur ces
e´valuations pour e´tablir avec le patient des objectifs e´ducatifs.
Les essais cliniques e´valuant l’impact de l’ETP chez le le´se´
me´dullaire sont re´cents. Les premie`res publications ont une
dizaine d’anne´e. L’analyse de la litte´rature nous apporte
quelques re´ponses sur l’efficacite´ de l’ETP chez le me´dullaire.
Des re´ponses viendront probablement dans les anne´es a` venir
avec les publications du SCI Rehab Project [2,46,75]. Ce projet
ame´ricain a pour objet de suivre une cohorte multicentrique de
le´se´ me´dullaire durant leur re´e´ducation et re´adaptation
fonctionnelle et jusqu’a` un an apre`s le´sion me´dullaire sur
des crite`res cliniques (re´cupe´ration neurologique, complica-
Tableau 3
Essais cliniques e´valuant l’e´ducation the´rapeutique apre`s le´sion me´dullaire.
Type d’essai
Mode`le de sante´
Mode`le e´ducatif
Population Protocole Crite`res e´tudie´s Re´sultats
Phillips
et al. [59]
RCT ouvert
Biome´dical
Observance
111 BM
aˆge moyen 35 ans
Phase initiale
Suivi durant le
se´jour initial et un
an apre`s la sortie
G1 (n = 36)
E´ducation individuelle
(1/semaine, 5 semaines)
en te´le´me´decine.
The`mes = escarre, nutrition,
ve´sico-sphincte´rien et transit,
psycho-social, aide technique)
G2 (n = 36)
E´ducation individuelle
(1/semaine, 5 semaines)
par te´le´phone.
The`mes idem
G3 (n = 39) controˆle.
Depression (Center for
E´pidemiologic Studies
Depression scale)
QoL (Quality of
Well Being Scale)
NS
S (G1 + 2 versus G3)
Garber
et al. [37]
RCT ouvert
Biome´dical
Observance
41 BM
aˆge = 53
Te´tra = 39 %
Phase initiale
Suivi entre´e-sortie
G1 (n = 20)
E´ducation the´matique (escarre) :
4  1 h individuel
Livret d’information
Suivi motivationnel
mensuel te´le´phonique
G2 (n = 20) = controˆle
Pressure ulcer
Knowledge Test
(non valide´)
NS
Hagglund
et al. [43]
Essai controˆle´ non
randomise ouvert
Biome´dical
Responsabilite´
partage´e
60 BM
aˆge = 39
Phase ambulatoire
Suivi M0-M6
G1 (n = 37)
Atelier e´ducatif de 6 heures
(complications de la le´sion
me´dullaire, management
vesico-sphincte´rien).
Support vide´o
G2 (n = 23)
Taux d’infection
urinaire sur les
6 derniers mois
S ( p = 0,02)
May
et al. [50]
Essai libre
Biome´dical
Observance
23 BM
Te´tra = 30 %
Phase initiale
Suivi M0-M6
Atelier de groupe, deux fois
par semaine pendant 8 semaines,
12 the´matiques (fonction de la
moelle e´pinie`re, escarre,
ve´sico-sphincterien, transit,
le syste`me autonome,
la circulation sanguine,
la sexualite´, les aides techniques,
le fauteuil roulant, l’ame´nagement
du domicile etc.)
Questionnaire
connaissance
(29 items, non valide´)
Problems solving
(Life Situation
Scenario)
Importance perc¸u
de la the´matique
S
NS
pas de modification
Bock 2005,2009
projet
Shake it up
Essai controˆle´
non randomise´
Mode`le global
Responsabilite´
partage´e
35 BM
aˆge = 44,2
Phase ambulatoire
Suivi M0-M6-M12
G1 (n = 17)
Atelier de groupe 10 journe´es
(2/mois, 5 mois). Hors contexte
hospitalier. Le matin = se´minaire
sur l’inde´pendance et la sante´,
the´matiques de´finies par les patients,
outils pe´dagogiques : lecture,
discussion jeu de role. . .)
Objectifs pe´dagogiques fixe´s
individuellement durant et a`
l’issu des se´minaires
G2 (n = 18) = controˆle
General perceived
self efficacy scale
S a` M6 etM12
( p = 0,007)
Norrbrink
et al. [57]
Essai controˆle´ non
randomise´ ouvert
Mode`le global
Responsabilite´
partage´e
n = 23 BM
Aˆge = 53 ans
Phase ambulatoire
Suivi
M0-M3-M6-M12
G1 (n = 12)
Ateliers de groupe (20 sessions sur
10 semaines), the´matique
douleur neuropathique
sessions e´ducatives
(physiologie, pharmaco.)
the´rapie comportementale
(coping, strate´gie de
gestion de la douleur)
relaxation, stretching
G2 (n = 11) = controˆle
Intensite´ douleur
(Borg CR10 scale)
Sommeil (Akerstedt
QoL (Notthingham
Health Profile)
HAD
Coping
NS
NS
NS
S sur depression
S
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Tableau 3 (Continued )
Type d’essai
Mode`le de sante´
Mode`le e´ducatif
Population Protocole Crite`res e´tudie´s Re´sultats
Chen
et al. [19]
Essai libre
Mode`le global
Observance
the´rapeutique
n = 16 BM
BMI > 25
Te´tra 25 %
Phase
ambulatoire
Suivi
S0-S12-S24
Ateliers collectifs sur 12 semaines
(1/sem)
die´te´tique : connaissance,
e´tablissement d’objectif
ponde´ral re´aliste, objectifs
d’entrainement pour changer
de comportement
psychologue : gestion du
stress, relaxation, re´solution
de proble`me, strate´gie de
comportement
exercice physique
(30 min par semaine)
Masse corporelle
Profil lipidique
Enqueˆte alimentaire
Quantitatif (kcal/J)
Qualitatif
Connaissance nutrition
QoL (Psychological Well
Being Schedule)
S ( p = 0,0004)
NS
NS
S ( p = 0,001 sur
graisse sat, par ex)
S ( p = 0,01)
NS
Liusuwan
et al. [49]
Programme
BENEFit
Essai libre
Mode`le biome´dical
Responsabilite´
partage´e
n = 20 BM
adolescents obe`ses
Phase ambulatoire
Suivi S0 et S16
Ateliers collectifs sur
16 semaines (2/sem)
The`me : education a` l’exercice
physique et nutritionnelle
Outils : lecture interactive,
puis mise en pratique
Pre´conisation d’un programme
d’activite´ physique a` domicile
en paralle`le
Ateliers « parents » :
gestion de stress,
re´solution proble`me, etc.
Masse corporelle
Force musculaire
Capacite´ aerobie
Profil lipidique
NS
S ( p = 0,01)
S ( p = 0,002)
NS
Rintala
et al. [62]
Essai controˆle´
randomise´ ouvert
Mode`le biome´dical
Objectif d’observance
n = 41 BM
Phase secondaire
(Post ope´ratoire
chirurgie d’escarre)
Te´tra = 39 %
Suivi sur 2 ans
G1 (n = 20)
Atelier individuel
(the`me escarre) de 4 h
Livret d’information
Suivi motivationnel
te´le´phonique mensuel
G2 (n = 11)
Suivi te´le´phonique
simple mensuel
G3 (n = 10)
Suivi trimestriel par courrier
Taux de re´cidive
escarre a` 2 ans
De´lai de re´cidive
(33 %/60 %/90
% p = 0,007)
19,6/10,1/10,3
p = 0,002)
Elliott et
Hurst [34]
Essai controˆle´
randomise´ ouvert
Mode`le global
Objectif
d’auto-de´termination
61 aidants familiaux
et 61 BM
Suivi M0-M6-M12
G1 (n = 32 aidants familiaux)
E´ducation + entraıˆnement a` la
re´solution de proble`me.
Une se´ance par mois en
vide´oconfe´rence pendant 1 an.
G2 (n = 29 aidants familiaux)
E´ducation seule
Social Problem Solving
Inventory R
Depression (Invetory to
diagnose depression)
QoL (SF36)
Life satisfaction scale
S ( p < 0,05)
S ( p < 0,05)
NS
NS
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(participation sociale, retour a` une activite´ professionnelle,
qualite´ de vie) et e´conomiques (taux de rehospitalisation). Les
hypothe`ses teste´es s’inte´ressent au lien entre les crite`res
suscite´s et les variables cliniques initiales, les variables
sociode´mographiques initiales, et les interventions the´rapeu-
tiques re´alise´es durant la re´adaptation, dont l’ETP.
Le moment le plus approprie´ pour mettre en place une ETP
reste une question en suspens. La spe´cificite´ de la le´sion
me´dullaire ne´cessite cependant une approche adapte´e aux
phases de prise en charge.
Durant le se´jour initial, il paraıˆt logique d’envisager la mise
en place de the´matiques biome´dicales (transit, vesicosphinc-
te´rien, escarre, etc.), avec un parcours e´ducatif paralle`le auparcours de soins. L’objectif a` ce stade serait d’accompagner le
patient dans la de´couverte et la maıˆtrise de la ne´ophysiologie
me´dullaire et de l’initier aux de´marches me´dicosociales de
compensation du handicap, en tenant compte des processus
psychologiques d’acceptation du handicap. Les indicateurs
cliniques et psychologiques nous permettant d’aborder avec un
patient les the´matiques biome´dicales et sociales restent a`
de´finir.
Lors de la phase chronique, l’ETP doit eˆtre cible´e sur les
proble´matiques rencontre´es (escarre a` re´pe´tition, infections
urinaires re´cidivantes), avec des contenus adapte´s au degre´
d’expertises des patients et des me´thodes pe´dagogiques
adapte´es aux profils psychopathologiques fre´quemment
observe´s. Dans ce contexte, les programmes retrouve´s dans
A. Ge´lis et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 54 (2011) 189–210208la litte´rature sont de´veloppe´s sur une seule the´matique et durant
plusieurs journe´es, ge´ne´ralement en groupe, exploitant les
concepts d’e´mulation par les pairs.
Les the´matiques me´dicales ge´ne´rales (diabe`te, surpoids,
se´dentarite´) me´riteraient e´galement l’attention des the´rapeutes
dans la structuration des programmes d’ETP.
On pourrait enfin sortir du cadre de soins institutionnels
des programmes d’ETP visant a` promouvoir la sante´, la
qualite´ de vie et l’inte´gration sociale. Il s’agit d’un versant de
l’e´ducation the´rapeutique qui entre dans les missions
classiques du milieu associatif. Les associations de patient
peuvent eˆtre amene´es dans ce cadre a` de´velopper leur propre
programme e´ducatif.
2.7. Perspectives
De nombreux centres de MPR ont mis en place des
programmes e´ducatifs pour la personne le´se´e me´dullaire. Il
nous paraıˆt important d’e´laborer un re´fe´rentiel de bonne
pratique clinique afin d’accompagner les structures.
Les socie´te´s savantes devraient mettre en place des
collaborations avec les associations de patient pour re´aliser
des documents d’informations actualise´s sur internet re´pondant
aux requeˆtes les plus fre´quemment re´alise´es (recherche
fondamentale sur la moelle e´pinie`re, par exemple).
Concernant la recherche clinique, la majorite´ des e´chelles
d’e´valuation que nous avons cite´s ne sont pas valide´es en langue
franc¸aise. Il paraıˆt primordial, afin de pouvoir e´valuer des
programmes d’ETP dans diffe´rentes circonstances de la le´sion
me´dullaire, de valider certains outils en langue franc¸aise.
La question du moment opportun pour aborder les grands
the`mes de l’ETP n’a pas encore vraiment e´te´ aborde´e, et est
primordiale dans la strate´gie et l’optimisation des moyens mis
en œuvre. Elle ressort probablement d’e´tudes qualitatives
exploratoires.
2.8. Conclusion
L’objectif de cette revue de la litte´rature e´tait de de´crire
l’e´tat de l’art concernant l’e´ducation the´rapeutique des
personnes le´se´es me´dullaires. Les attentes des patients, ainsi
que les indicateurs utilise´s ont e´te´ de´crits. Les essais cliniques
font e´tat d’un niveau de preuve faible en raison de leur nombre
et de leur puissance limite´s. Des e´tudes comple´mentaires sont
ne´cessaires. L’analyse de la litte´rature permet cependant de
discuter de l’organisation de l’activite´ e´ducative en pratique
clinique.
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